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d’actuació i intervenció davant 
alumnat amb necessitats 
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INTRODUCCIÓ 
 
Com treballar amb aquest material? 
 
En els últims anys els centres universitaris han treballat en la incorporació de nous plans 
d’estudi que han comportat la reestructuració i el disseny d’assignatures segons les 
orientacions de l’Espai Europeu d’Educació Superior. En la Facultat d’Educació de la 
Universitat d’Alacant, durant el curs acadèmic 2014-2015, es van introduir les mencions 
en els títols de grau de Mestre en Educació Infantil i Primària. 
 
El professorat responsable de l’assignatura Discapacitat Intel·lectual, Trastorns de 
l’Espectre Autista i Altes Capacitats de la menció en Pedagogia Terapèutica considera 
oportú el disseny d’un material de pràctiques que desenvolupe les competències i els 
continguts concretats en el programa seguint metodologies participatives i de caràcter 
col·laborador en les quals s’apliquen els continguts teòrics a la realitat escolar en l’àmbit 
de l’educació especial. 
 
Aquest material s’estructura en tres blocs principals:  
 Bloc I. Pràctiques d’aula 
 Bloc II. Pràctiques professionals  
 Bloc III. Estudis de cas 
 
Cadascuna de les pràctiques que formen els tres blocs d’aquest material presenta una 
estructura semblant. Comença amb una introducció en la qual es presenta la temàtica 
de treball de cada pràctica, seguida dels objectius, apartat en el qual es formulen els 
objectius específics de cada pràctica, i, finalment, el desenvolupament en què 
s’estableixen els diferents apartats que implica la realització de l’activitat proposada. 
Totes les pràctiques i els estudis de casos inclosos en aquest material acaben amb un 
requadre anomenat Informe de la pràctica en el qual s’estableixen els apartats que 
contindrà l’informe que cal lliurar després de la realització de l’activitat pràctica per a 
l’avaluació. 
 
Les normes de presentació dels treballs pràctics s’han d’ajustar a les premisses 
següents: 
- S’ha d’utilitzar un llenguatge per a la igualtat en la comunicació (LIC). 
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- Les referències bibliogràfiques consultades han de ser citades en el text i aparèixer 
la cita completa en l’apartat de referències seguint la normativa APA (6a ed.). 
- S’haurà d’evitar la intertextualitat. 
- Lletra: Times New  Roman grandària 12 o Arial grandària 11.  
- Text justificat amb interlineat de paràgraf 1,5 i 2,5 per als marges. 
- La pràctica haurà de ser lliurada per controls en format PDF. El nom del document 
haurà de contenir el número de la pràctica seguit dels cognoms dels/de les 
autors/es. Per exemple: PRÀCTICA3_García-Lledó, Pérez-Rodríguez, Durá-Rico.  
- La portada haurà d’incloure: 
 Títol de la pràctica 
 Grup 
 Grau 
 Curs acadèmic 
 Nom i cognoms dels/de les autors/es 
 Correu electrònic d’almenys un/a dels/de les autors/es 
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PRÀCTICA 1. EL/LA DOCENT I L’ENTREVISTA INICIAL AMB PARES I 
MARES QUE TENEN UN/A FILL/A AMB DISCAPACITAT INTEL·LECTUAL 
 
INTRODUCCIÓ 
 
El treball amb l’alumnat amb discapacitat intel·lectual requereix la col·laboració entre 
pares, mares i docents. Establir una relació basada en el diàleg afavoreix la detecció de 
les necessitats d’aprenentatge i autonomia que un/a alumne/a necessita d’acord amb 
les seues característiques individuals. Aquest diàleg ha de ser continuat, per la qual 
cosa són diverses les reunions que es realitzaran al llarg del curs (entrevista inicial i les 
de seguiment). L’entrevista inicial ha de servir tant per al/a la docent (moment per a 
recopilar dades d’interès) com per als pares i les mares, els quals tindran l’oportunitat 
de conèixer el centre escolar, les metodologies didàctiques, els recursos del centre, etc. 
(Ruiz-Díaz, 2010). Tota reunió implica una planificació prèvia d’acord amb una sèrie de 
criteris i propòsits que afavorisquen l’adequada comunicació entre l’escola i l’entorn 
familiar. 
 
OBJECTIUS DE LA PRÀCTICA 
 
1. Reflexionar sobre la importància d’establir i mantenir una relació de col·laboració 
entre l’entorn familiar i escolar davant l’alumnat amb discapacitat intel·lectual. 
2. Conèixer l’estructuració i els objectius d’una entrevista inicial amb pares i mares 
que tenen un/a fill/a amb discapacitat intel·lectual. 
3. Determinar quines estratègies i quins propòsits es plantegen a una família des 
de l’escola per a fomentar un treball col·laborador amb un/a xiquet/a amb 
discapacitat intel·lectual. 
4. Conèixer i adquirir destreses per a promoure una efectiva comunicació amb 
l’entorn familiar. 
 
DESENVOLUPAMENT DE LA PRÀCTICA 
 
1. Llig el cas d’Helena, una alumna amb síndrome de Down que cursa 6è 
d’educació primària. Imagina que et trobes a principi de curs i has decidit 
telefonar als pares per a concretar una reunió inicial. 
 
Helena té 11 anys i assisteix al col·legi del seu poble des que va començar 
amb tres anys. Tots la coneixen en l’escola i saben que té síndrome de 
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Down, però Helena només es relaciona amb un parell de companyes de 
classe. Sap escriure alguns noms, principalment dels seus éssers estimats i 
amics, encara que s’enutja si la resta de companys/es o la mestra no 
comprenen allò que ha escrit. En el centre escolar s’ha atès el seu 
desenvolupament des del primer dia, tant per part dels/de les docents 
tutors/es, com de la psicopedagoga del centre escolar i la mestra d’audició i 
llenguatge. No li agrada haver de començar a aprendre coses noves i 
prefereix repetir aquells coneixements ja adquirits. 
 
2. Analitza l’annex 1 (Entrevista inicial amb la família) i respon les qüestions 
següents: 
a. En quines parts s’estructura una entrevista? 
b. Quins són els principals objectius de cadascuna de les parts? 
 
3. Completa la taula de l’entrevista amb el propòsit de dissenyar l’estructura i les 
qüestions que tindràs en consideració a l’hora de desenvolupar una entrevista 
inicial amb els pares d’Helena. 
 
4. Compara les entrevistes proposades pels/per les companys/es de classe i 
reflexiona sobre la utilitat de fer reunions inicials i contínues amb els pares i les 
mares. 
 
5. Elabora un informe de la pràctica seguint els punts indicats.  
INFORME DE LA PRÀCTICA QUE CAL LLIURAR 
 
1. Introducció. 
2. Plantejament de l’entrevista: objectius, fases, continguts que s’han de 
comentar, preguntes formulades i acords aconseguits. 
3. Reflexió sobre la funcionalitat de realitzar reunions inicials i contínues entre 
docents i famílies amb un/a fill/a amb discapacitat intel·lectual. 
4. Conclusions i valoració personal de la pràctica. 
5. Referències. 
 
DATA DE LLIURAMENT: 
 ________________________________________________ 
 
 
Nota. A aquesta pràctica correspon l’annex 1. Entrevista inicial amb la família. 
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PRÀCTICA 2. DESENVOLUPAMENT DE L’AUTONOMIA PERSONAL EN 
XIQUETS/ES AMB DISCAPACITAT INTEL·LECTUAL 
 
INTRODUCCIÓ 
 
L’autonomia personal és entesa com la capacitat per a valdre’s per si mateix en el 
desenvolupament d’activitats bàsiques que transcorren en la vida diària. El 
desenvolupament de l’autonomia personal és un objectiu prioritari en el procés educatiu 
de qualsevol xiquet/a. En el cas de subjectes amb discapacitat intel·lectual, el 
desenvolupament d’aquestes habilitats també resulta fonamental per a afavorir la 
independència i l’adaptació a l’entorn. Fomentar l’autonomia personal en xiquets/es amb 
discapacitat intel·lectual implica seguir una guia d’estratègies, de complexitat gradual, 
que variarà segons l’edat, el moment evolutiu del/de la xiquet/a i els suports que 
necessite per al desenvolupament de l’activitat. Capacitar per a un estil de vida autònom 
comporta plantejar una intervenció educativa que, acompanyada de la col·laboració 
familiar, s’aplique en els diferents entorns d’aprenentatge (escola, llar, etc.) i incidisca 
en el desenvolupament de la vida independent, la inclusió social i l’autodeterminació 
(Vived, Betbesé, Díaz-Orgaz, González-Simancas i Matía, 2013). 
 
OBJECTIUS DE LA PRÀCTICA 
 
1. Valorar la importància de desenvolupar l’autonomia personal en persones amb 
discapacitat intel·lectual. 
2. Conèixer les fases que conformen un programa d’aprenentatge d’habilitats 
d’autonomia personal. 
3. Dissenyar un programa per al desenvolupament de l’autonomia personal en 
persones amb discapacitat intel·lectual. 
4. Comparar i analitzar la seqüenciació proposada i habilitats seleccionades pels 
diferents grups de treball a l’aula. 
5.  Determinar estratègies que afavorisquen l’adquisició d’habilitats d’autonomia 
personal. 
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DESENVOLUPAMENT DE LA PRÀCTICA 
 
1. Llig el cas de Juan i identifica, a partir de les limitacions exposades, quines 
capacitats bàsiques podrien ser desenvolupades a través d’un programa 
d’autonomia personal.  
Juan és un xiquet de 10 anys amb síndrome de Down que vas tenir en 4t de 
primària d’un col·legi públic. Encara que enguany Juan ha avançat molt pel 
que fa a aspectes acadèmics, el mestre observa que encara no és capaç de 
realitzar aspectes bàsics com cordar-se les sabates o ordenar els seus 
materials (llibres, llapis, estoig). Després d’una entrevista amb els pares, el 
mestre esbrina que l’alumne no sap tampoc vestir-se, ni pentinar-se, ni 
llavar-se les dents, probablement per una excessiva sobreprotecció exercida 
per part de la mare. 
 
2. Dissenya un programa d’autonomia personal enfocat a treballar una de les 
habilitats que Juan necessita desenvolupar. Per a fer-ho, pots emprar la 
plantilla de l’annex 2 (Programa d’autonomia personal).  
  
3. Compara i analitza els programes d’autonomia personal proposats pels/per les 
companys/es de classe i identifica aspectes que cal destacar i possibles millores. 
 
4. Elabora un informe de la pràctica seguint els punts indicats.  
 
INFORME DE LA PRÀCTICA QUE CAL LLIURAR 
 
1. Introducció. 
2. Descripció del cas de Juan i justificació de la selecció d’una habilitat 
d’autonomia personal que s’ha de desenvolupar. 
3. Disseny d’un programa d’aprenentatge d’autonomia personal. 
4. Reflexió sobre la comparació de propostes exposades a classe i anàlisi 
d’aspectes que cal destacar i possibles millores. 
5. Conclusions i valoració personal de la pràctica. 
6. Referències. 
 
DATA DE LLIURAMENT: 
 ________________________________________________ 
 
Nota. A aquesta pràctica correspon l’annex 2. Presentació del programa d’autonomia personal. 
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PRÀCTICA 3. CONTRACTE DE CONTIGÈNCIES I APLICACIÓ DE 
REFORÇADORS 
 
INTRODUCCIÓ 
 
En ocasions, es necessita una intervenció a l’escola des del punt de vista conductual a 
causa de problemes d’adaptació escolar, dificultats per a establir relacions socials, 
emissió freqüent de sorolls a l’aula o agressions verbals a companys/es i docents, entre 
d’altres. Davant aquests casos, diverses estratègies poden ser aplicades, entre les quals 
hi ha el contracte de contingències i l’economia de fitxes com a mesures d’intervenció 
per a dur a terme una atenció conductual individualitzada (Aguilar i Navarro, 2008). L’ús 
del contracte individual permet la superació d’objectius concrets i senzills i resulta 
d’utilitat tant per a l’alumnat amb discapacitat o sense. En aquest cas, ens centrarem en 
el disseny i l’aplicació d’un contracte conductual basat en la presentació o retirada 
contingent de càstigs i recompenses que servisquen d’ajuda en la intervenció per a 
incrementar o disminuir una determinada conducta. 
 
OBJECTIUS DE LA PRÀCTICA 
 
1. Conèixer i analitzar el contracte de contingències com a estratègia d’intervenció 
per a la modificació de conducta. 
2. Dissenyar un contracte de contingències dirigit a un/a xiquet/a amb discapacitat 
intel·lectual. 
3. Reflexionar sobre l’ús de reforçadors per a aconseguir un canvi en la conducta. 
 
DESENVOLUPAMENT DE LA PRÀCTICA 
 
1. Analitza el disseny d’un contracte de contingències (vegeu l’annex 3. Contracte 
de contingències) i respon les qüestions següents: 
a. Quines persones participen en el contracte? 
b. Com han de ser els objectius proposats? 
c. S’utilitzen reforçadors per a aconseguir l’objectiu proposat? Com han de ser 
els reforçadors proposats? 
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2. Llig el cas de David i identifica quines dificultats presenta. 
 
David és un xiquet de 8 anys amb discapacitat intel·lectual i està en 2n curs 
d’educació primària. La seua tutora està intentant millorar la seua integració 
en el grup classe ja que sol relacionar-se amb molt pocs/poques 
companys/es a causa de les seues dificultats per a establir relacions amb 
els/les iguals. Necessita de constants reforços per a continuar amb les 
activitats d’aula, per la qual cosa la seua tutora s’ha plantejat utilitzar alguna 
tècnica per a millorar les seues habilitats socials mitjançant l’ús d’acords 
entre els dos i reforços. 
 
3. Imagina que ets el/la tutor/a de David i t’has plantejat utilitzar l’estratègia del 
contracte de contingències perquè vols millorar les seues dificultats associades 
a les habilitats socials. Completa i desenvolupa el contracte de contingències i 
centra’t en una de les seues dificultats, entre les quals hi ha: 
 
- Donar les gràcies. 
- Escassa interacció amb xics i xiques. 
- Escassa interacció en jocs. 
- Respectar el torn de paraula. 
 
4. Compara i analitza els contractes de contingències proposats pels/per les 
companys/es de classe i identifica aspectes que cal destacar i possibles millores. 
 
5. Elabora un informe de la pràctica seguint els punts indicats. 
INFORME DE LA PRÀCTICA QUE CAL LLIURAR 
 
1. Introducció. 
2. Anàlisi del contracte de contingències. Resposta a les qüestions formulades. 
3. Descripció del cas de David i justificació de l’aplicació d’un contracte de 
contingències. 
4. Disseny del contracte conductual.  
5. Reflexió sobre la comparació de propostes exposades a classe i anàlisi 
d’aspectes que cal destacar i possibles millores. 
6. Conclusions i valoració personal de la pràctica. 
7. Referències. 
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DATA DE LLIURAMENT: 
 _________________________________________________ 
 
 
 
Nota. A aquesta pràctica correspon l’annex 3. Contracte de contingències. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
13 
 
PRÀCTICA 4. ENTRENAMENT COGNITIU I DISCAPACITAT INTEL·LECTUAL 
 
INTRODUCCIÓ 
 
Les tècniques d’entrenament cognitiu són aplicables a subjectes amb discapacitat o 
sense i consisteixen en un “conjunt de mètodes i estratègies que tracten d’optimitzar el 
rendiment de qui el rep” (Meilán, Salgado, Arana, Carro i Jenaro, 2008, p. 230). 
Actualment, hi ha diversos programes d’entrenament cognitiu específics i inespecífics, 
com també basats en les noves tecnologies, especialment indicats per a l’alumnat amb 
discapacitat intel·lectual. L’objectiu d’aquesta pràctica és conèixer i familiaritzar-se amb 
alguns d’aquests programes per a la posterior aplicació a l’aula.  
 
OBJECTIUS DE LA PRÀCTICA 
 
1. Valorar i conèixer les possibilitats i beneficis dels programes d’entrenament 
cognitiu en el marc de la discapacitat intel·lectual.  
2. Conèixer i identificar programes d’entrenament cognitiu de diverses tipologies.  
3. Desenvolupar habilitats i estratègies per a l’aplicació i el disseny de programes 
d’entrenament cognitiu a l’aula específica.  
4. Analitzar i reflexionar sobre la informació reportada per articles d’investigació 
relacionats amb la rehabilitació cognitiva.  
 
DESENVOLUPAMENT DE LA PRÀCTICA 
 
1. Visualitza el vídeo següent sobre el funcionament del programa Gradior i 
respon les qüestions plantejades: 
https://www.youtube.com/watch?v=965tbvrzy9y 
 
a. Pot el/la docent dissenyar activitats en el programa Gradior o totes són 
predissenyades? 
b. Aquest programa permet al/a la docent emmagatzemar els progressos 
realitzats pels/per les alumnes? 
c. Quin tipus d’exercicis poden desenvolupar-se? 
d. A quines persones va dirigit aquest programa? 
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2. Llig l’article següent i respon les preguntes:  
 
a. Què s’entén per memòria prospectiva? I per entrenament cognitiu? 
b. Quin és l’objectiu principal d’aquest estudi? Com distribueix la mostra i quina 
finalitat té? 
c. En què consisteixen cadascuna de les fases que formen el programa 
d’intervenció proposat? 
d. A partir dels resultats d’aquest article, quines conclusions principals se 
n’extrauen?  
e. És possible millorar la capacitat de les persones amb discapacitat 
intel·lectual perquè recorden les seues intencions pendents? 
 
3.    Elabora un informe de la pràctica seguint els punts indicats.  
 
INFORME DE LA PRÀCTICA QUE CAL LLIURAR 
 
1. Introducció. 
2. Anàlisi del programa GRADIOR. Resposta a les qüestions formulades. 
3. Anàlisi de l’article “Entrenamiento cognitivo y mejora de la memoria 
prospectiva en jóvenes con retraso mental leve”. Resposta a les qüestions 
formulades.  
4. Conclusions i valoració personal de la pràctica. 
5. Referències. 
 
DATA DE LLIURAMENT: 
 _________________________________________________ 
 
 
 
 
 
 
 
 
Meilán, J. J. G., Salgado, V. M., Arana, M., Carro, J. i Jenaro, C. (2008), 
“Entrenamiento cognitivo y mejora de la memoria prospectiva en jóvenes con retraso 
mental leve”, Revista de investigación educativa, 26(1), 227-245. 
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PRÀCTICA 5. LA FUNDACIÓ FEAPS 
 
INTRODUCCIÓ 
 
L’associació FEAPS és un “moviment associatiu obert a la ciutadania que defensa els 
drets de les persones amb discapacitat intel·lectual o del desenvolupament i els seus 
familiars”. Es tracta d’una associació amb més de 4.000 centres i serveis a tot Espanya. 
Aquesta associació té, a més, una pàgina web en la qual podem trobar gran quantitat 
de recursos i continguts interessants. 
 
OBJECTIUS DE LA PRÀCTICA 
 
1. Conèixer i valorar la tasca de la fundació FEAPS, com també els recursos dels 
quals disposa en la pàgina web.  
2. Reflexionar sobre la visió que FEAPS defensa sobre la discapacitat intel·lectual 
i, en particular, sobre l’educació d’aquesta. 
3. Desenvolupar una actitud tolerant, oberta i positiva cap a les persones amb 
discapacitat intel·lectual. 
 
DESENVOLUPAMENT DE LA PRÀCTICA 
 
1. Entra en la pàgina web de la fundació FEAPS i respon les qüestions següents: 
http://www.feaps.org/ 
 
a. És la DI una malaltia? Per què? 
b. Són les persones amb DI més violentes que la resta? Justifica la resposta.   
 
2. Busca i llig el manual de bones pràctiques d’educació i contesta les qüestions 
següents: 
 
a. Quines possibilitats d’escolarització té un/a xiquet/a amb DI? 
b. Per què creus que el model d’integració a l’aula ordinària és el més 
desitjable? 
c. Quines deu dimensions adaptatives han de ser tingudes en compte 
principalment en l’educació de les persones amb DI? Completa la taula 
afegint dos exemples de bones pràctiques per a cada dimensió.  
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DIMENSIÓ Exemples de bones pràctiques 
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
  
 
3. Entra en l’apartat Educació del centre documental i descarrega’t la Guia REINE. 
Reflexió ètica sobre la inclusió a l’escola. Llig el cas pràctic 1 i contesta les 
respostes que s’hi plantegen. 
 
4. Veges el vídeo Vida independiente de la fundación FEAPS i reflexiona. Creus 
que és important treballar la independència i l’autonomia de les persones amb 
DI des de l’escola? Justifica la resposta.  
 
5. Elabora un informe de la pràctica seguint els punts indicats.  
 
 
INFORME DE LA PRÀCTICA QUE CAL LLIURAR 
 
1. Introducció. 
2. Anàlisi de la pàgina web de FEAPS. Resposta a les qüestions formulades. 
3. Anàlisi del document Guia REINE. Reflexió ètica sobre la inclusió a l’escola. 
Resposta a las qüestions formulades. 
4. Reflexió sobre el vídeo Vida independiente de la fundación FEAPS.  
5. Conclusions i valoració personal de la pràctica. 
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6. Referències. 
 
DATA DE LLIURAMENT: 
 _________________________________________________ 
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BLOC II 
 PRÀCTIQUES PROFESSIONALS 
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PRÀCTICA PROFESSIONAL 1. ENTREVISTA A PARES, MARES I 
FAMILIARS DE PERSONES AMB DISCAPACITAT INTEL·LECTUAL 
 
INTRODUCCIÓ 
 
Quan en una família naix un/a xiquet/a amb algun tipus de discapacitat, els pares i les 
mares experimenten diferents reaccions i emocions. El procés d’assimilació per part dels 
progenitors passa per diverses fases, des dels primers instants caracteritzats per la 
negació i l’aïllament fins a l’acceptació del problema. La forma en què s’afronta la 
discapacitat d’un fill varia d’uns pares a uns altres, els quals poden adoptar diverses 
actituds sobre aquest tema (Bach, 1981). Des del punt de vista educatiu, és 
imprescindible conèixer aquestes actituds i etapes d’afrontament amb l’objectiu de 
prestar el millor assessorament, orientació i ajuda possible a les famílies. Així, aquesta 
pràctica pretén acostar els/les futurs/es docents a les famílies amb algun membre amb 
discapacitat, analitzar i reflexionar sobre les experiències reportades.  
 
OBJECTIUS DE LA PRÀCTICA 
 
1. Reflexionar a partir de la visualització d’experiències de pares i mares i les seues 
dificultats en l’escolarització dels/de les fills/es amb discapacitat intel·lectual. 
2. Conèixer el disseny d’una entrevista a pares, mares o familiars amb fills/es amb 
discapacitat intel·lectual. 
3. Interactuar i entrevistar a familiars de persones amb discapacitat intel·lectual. 
4. Analitzar les respostes obtingudes en les entrevistes realitzades. 
5. Reflexionar sobre l’impacte i l’adaptació familiar davant xiquets/es amb 
discapacitat intel·lectual. 
 
DESENVOLUPAMENT DE LA PRÀCTICA 
 
1. Veges el vídeo següent titulat El regalo de Sofía i respon les qüestions següents: 
https://www.youtube.com/watch?v=khmchvbulie 
 
a. Quina síndrome té Sofía i quan li la van diagnosticar? 
b. Analitza la reacció dels pares i la seua assimilació.  
c. On van trobar suports els pares per a superar la situació? 
d. Quins factors del context han afavorit el desenvolupament integral de Sofía? 
Com? 
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e. A quin tipus de centre educatiu assisteix Sofía i com hi participa? 
 
2. Conjunt d’entrevistes a pares i mares (o familiars pròxims) sobre l’adaptació 
familiar davant un familiar amb discapacitat intel·lectual. Han de fer-se almenys 
dues entrevistes per cada membre del grup.  
 
3. Fes una anàlisi comparativa dels resultats obtinguts. 
 
4. Elabora un informe de la pràctica seguint els punts indicats.  
 
INFORME DE LA PRÀCTICA QUE CAL LLIURAR 
 
1. Introducció. 
2. Reflexió grupal del vídeo a partir de les qüestions. 
3. Plantejament d’hipòtesi sobre els resultats de les entrevistes. 
4. Descripció de les persones entrevistades i els seus casos d’estudi. 
5. Anàlisi comparativa de les entrevistes. 
6. Conclusions. 
7. Valoració personal de la pràctica. 
8. Referències. 
 
DATA DE LLIURAMENT: 
________________________________________________ 
 
 
Nota. A aquesta pràctica correspon l’annex 4. Entrevista a familiars de persones amb 
discapacitat.  
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PRÀCTICA PROFESSIONAL 2. ELABORACIÓ D’UNA ADAPTACIÓ 
INDIVIDUAL SIGNIFICATIVA 
 
INTRODUCCIÓ 
 
En el marc de l’actual educació inclusiva, les ACIS són una de les mesures 
extraordinàries que té el nostre sistema educatiu per a donar resposta a aquells/es 
alumnes que presenten NEE. Aquestes mesures afecten els continguts bàsics, objectius 
i els respectius criteris d’avaluació. És competència de la normativa autonòmica 
corresponent determinar el procediment per a l’elaboració (Grau-Rubio i Fernández-
Hawrylak, 2008).  
 
OBJECTIUS DE LA PRÀCTICA 
 
1. Conèixer i analitzar la legislació vigent sobre l’atenció a la diversitat en general i, 
especialment, la realització d’ACIS.  
2. Identificar els protocols que cal seguir per a l’elaboració, aplicació i seguiment de 
les ACIS. 
3. Desenvolupar habilitats per al disseny d’ACIS d’alumnes amb discapacitat 
intel·lectual.  
 
DESENVOLUPAMENT DE LA PRÀTICA 
 
1. Llig atentament l’Ordre de 16 de juliol de 2001 per la qual es regula l’atenció 
educativa a l’alumnat amb necessitats educatives especials escolaritzat en 
centres d’educació infantil (2n cicle) i educació primària. 
 
2. Respon les qüestions següents: 
 
a. Qui fa les adaptacions curriculars en educació infantil?  
b. Què són les ACIS i què impliquen? 
c. Quin tipus de mesura és una ACIS i en quins casos haurà de ser aplicada? 
d. Quan es considera que una adaptació curricular és significativa? 
e. Poden fer-se ACIS en educació infantil? Justifica la resposta.  
f. Quan es realitzen les ACIS? 
g. Qui decideix fer una ACIS i quin és el procediment per a dur-la a terme? 
h. L’ACIS s’ha de fer en totes les àrees del currículum? 
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i. A qui correspon el seguiment de l’ACIS? 
 
3. Imagineu que formeu part d’un equip de cicle d’un centre ordinari i, recentment, 
ha sigut escolaritzat/da un/a alumne/a amb síndrome de Down en 1r curs 
d’educació primària. Amb ajuda del/de la PT i el/la psicopedagog/a, haureu 
d’elaborar una ACIS, a més de fer, prèviament, els passos necessaris per a 
tramitar l’aprovació. Per a fer-ho, haureu d’emplenar els documents inclosos en 
l’annex I de l’Ordre de 16 de juliol de 2001.  
 
4. Elabora un informe de la pràctica seguint els punts indicats.  
 
INFORME DE LA PRÀCTICA QUE CAL LLIURAR 
 
1. Introducció. 
2. Anàlisi de la legislació. Resposta a les qüestions plantejades.  
3. Anàlisi i justificació del cas. 
4. Dades inicials del cas. 
5. Avaluació psicopedagògica de les NEE. 
6. Informe psicopedagògic. 
7. Adaptació curricular individual significativa (ACIS). 
8. Conclusions i valoració personal de la pràctica. 
9. Referències. 
 
DATA DE LLIURAMENT: 
________________________________________________ 
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BLOC III 
 ESTUDIS DE CAS 
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ESTUDI DE CAS 1. EL CAS D’ADRIÁN: SÍNDROME X FRÀGIL 
 
INTRODUCCIÓ 
 
En l’actualitat, es considera la síndrome del cromosoma X fràgil com la segona causa 
de discapacitat intel·lectual d’origen genètic, després de la síndrome de Down (Rosell-
Andreo i Heine-Suñer, 2009). L’alumnat amb aquesta síndrome té unes característiques 
particulars que requerirà una atenció educativa especial més enllà de la necessària 
derivada de la discapacitat intel·lectual. Resulta d’interès, per tant, familiaritzar-se i 
conèixer aquestes característiques a fi d’oferir una resposta educativa eficaç.  
 
OBJECTIUS 
 
1.  Conèixer algunes de les causes més comunes de la discapacitat intel·lectual. 
2. Identificar les característiques i manifestacions de la síndrome del cromosoma X 
fràgil, com també les principals necessitats educatives. 
3. Desenvolupar destreses per a oferir una resposta educativa adequada a les 
necessitats de l’alumnat amb síndrome del cromosoma X fràgil. 
 
PRESENTACIÓ DEL CAS 
 
1. Llig atentament el cas d’estudi següent.  
 
ESTUDI DE CAS: ADRIÁN 
 
El naixement d’Adrián va ser un dels moments més emotius de ma vida. Per això, vaig 
decidir agafar-me una excedència d’un any per a poder passar tot el temps amb ell. 
Gràcies a eixe seguiment diari em vaig adonar que alguna cosa en el seu 
desenvolupament no era normal, la seua adquisició de destreses era més lenta en 
comparació de la resta de xiquets/es de la seua edat i patia enrabiades injustificades. 
Els familiars, fins i tot el pediatre, sempre responien amb la frase típica “no et 
preocupes” o “és molt xicotet, amb el temps tot canviarà”. Quan va començar 
preescolar no es relacionava amb la resta de xiquets/es, no jugava ni tampoc havia 
après a parlar, tan sols vocalitzava algunes vocals per a assenyalar, per la qual cosa 
el pediatre va decidir fer-li algunes proves i un cariotip. Recorde que pensava que els 
resultats em tranquil·litzarien, però per desgràcia no va ser així. Adrián va ser 
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diagnosticat amb síndrome del cromosoma X fràgil quan tenia 2 anys. I és que quan 
un/a xiquet/a naix amb síndrome de Martin & Bell resulta més difícil identificar-la, a 
pesar que la majoria presenten certs trets, com per exemple, orelles grans o cara 
allargada, que quan un/a xiquet/a naix amb síndrome de Down, la qual presenta uns 
trets característics. El pròxim curs comença l’etapa d’educació infantil i els 
especialistes m’han recomanat que vaja a un centre educatiu ordinari.  
 
ANÀLISI DEL CAS 
 
1. Descriu el cas d’estudi en el qual se centrarà el teu informe. 
 
2. Contesta les qüestions següents tenint en consideració els continguts extrets 
de la teua recerca bibliogràfica. 
a. Què és la síndrome del cromosoma X fràgil? Quina és la causa? 
b. Quina és la prevalença i a qui afecta més, homes o dones? 
c. Quines són les principals necessitats educatives que presentarà l’alumnat 
amb síndrome del cromosoma X fràgil? 
d. Les dificultats que presenta Adrián per a parlar, poden ser millorades i pot 
arribar a parlar? Per què? 
e. Quins aspectes ha de tenir en consideració el programa d’inclusió d’un/a 
xiquet/a amb síndrome X fràgil en una escola ordinària? 
 
3.   Elabora un informe de la pràctica seguint els punts indicats.  
 
INFORME DEL CAS QUE CAL LLIURAR 
 
1. Introducció.  
2. Descripció del cas. 
3. Anàlisi i interpretació a partir de les qüestions plantejades. 
4. Conclusió. 
5. Valoració personal.  
6. Referències. 
 
DATA DE LLIURAMENT: 
________________________________________________ 
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ESTUDI DE CAS 2. EL CAS DE MATEO: SÍNDROME DE LOWE 
 
INTRODUCCIÓ 
 
La síndrome de Lowe està catalogada com una malaltia rara per la seua baixa 
prevalença entre la població (Loi, 2006) i pot manifestar-se, entre altres aspectes, amb 
una discapacitat intel·lectual variable. Així, i malgrat l’escassetat de casos amb aquesta 
síndrome, és important que els/les professionals de l’educació la coneguen i siguen 
capaços/ces d’oferir una atenció educativa adaptada a les necessitats d’aquestes 
persones i a les seues famílies.  
 
OBJECTIUS 
 
1. Donar a conèixer les característiques i les manifestacions de la síndrome de 
Lowe. 
2. Sensibilitzar-se i adoptar actituds positives cap a  aquesta i altres malalties 
rares. 
3. Conèixer el testimoniatge de les famílies amb fills/es amb malalties rares. 
4. Identificar les principals necessitats educatives dels/de les alumnes amb 
síndrome de Lowe, com també desenvolupar destreses per a una adequada 
atenció educativa.  
 
PRESENTACIÓ DEL CAS 
 
1. Llig atentament el cas d’estudi següent.  
 
ESTUDI DE CAS: MATEO 
 
Mateo és un xiquet de 7 anys afectat per una malaltia rara, la síndrome de Lowe. Sa 
mare, Ana Suárez, concedeix una entrevista en la qual explica com es va adonar que 
alguna cosa estranya passava als ulls del seu fill fins que després de tres mesos de 
proves van obtenir-ne el diagnòstic.  
 
2. Entra en l’enllaç següent (també pot veure’s en l’annex 5. Entrevista a Ana 
Suárez, mare d’un xiquet amb discapacitat) i llig atentament l’entrevista a Ana 
Suárez.  
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http://disgoo.com/profiles/blogs/entrevista-a-ana-suarez-madre-de-un-ni-o-con-
discapacidad    
 
ANÀLISI DEL CAS 
 
1. Descriu el cas d’estudi en el qual se centrarà el teu informe. 
 
2. Contesta les qüestions següents tenint en consideració els continguts extrets de 
la teua recerca bibliogràfica. 
a. Què és la síndrome de Lowe? Quina és la causa? 
b. Quina és la prevalença i a qui afecta més, homes o dones? 
c. Quin altre nom s’utilitza per a referir-se a aquesta síndrome i per què? 
d. Quines dificultats hi ha en el tractament d’aquesta síndrome? 
e. Quines necessitats educatives especials presentarà Mateo? Com ha de 
respondre l’escola a aquestes necessitats? 
f. Segons Bach (1981), quina actitud adopta la mare de Mateo davant la 
discapacitat del seu fill? Justifica la resposta.  
 
3.   Elabora un informe de la pràctica seguint els punts indicats.  
 
INFORME DEL CAS QUE CAL LLIURAR 
 
1. Introducció.  
2. Descripció del cas. 
3. Anàlisi i interpretació a partir de les qüestions plantejades. 
4. Conclusió. 
5. Valoració personal. 
6. Referències. 
 
DATA DE LLIURAMENT: 
_______________________________________________ 
 
 
Nota. A aquesta pràctica correspon l’annex 5. Entrevista a Ana Suárez, mare d’un xiquet amb 
discapacitat. 
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ESTUDI DE CAS 3. EL CAS DE CLARA: PROBLEMES DE CONDUCTA 
 
INTRODUCCIÓ 
 
En ocasions, l’alumnat amb DI presenta també problemes de conducta, com per 
exemple, crits, enrabiades, sorolls molestos, conducta antisocial o hiperactivitat. La 
presència d’aquests problemes repercuteix negativament en el desenvolupament de les 
persones amb DI i minva, a més, les seues possibilitats de participació en la comunitat. 
Des de l’escola hi ha diversos recursos i procediments que poden aplicar-se amb la 
finalitat d’eradicar-los o disminuir la freqüència i la intensitat amb la qual es presenten.  
 
OBJECTIUS 
 
1. Conèixer les manifestacions físiques i psíquiques de la síndrome alcohòlica fetal.  
2. Reflexionar sobre els problemes conductuals de l’alumnat amb discapacitat 
intel·lectual. 
3. Desenvolupar habilitats per a respondre davant els problemes conductuals de 
l’alumnat amb discapacitat intel·lectual.  
 
PRESENTACIÓ DEL CAS 
 
1. Llig atentament el cas d’estudi següent.  
 
ESTUDI DE CAS: EL CAS DE CLARA 
 
Clara és una alumna de 7 anys amb un  QI = 60 i amb altres problemes originats per 
la ingesta d’alcohol per part de la mare durant l’embaràs. L’alumna acudeix a l’aula de 
PT tres sessions setmanals, a més de rebre l’atenció de la mestra de PT a l’aula 
ordinària una sessió a la setmana. Actualment, Clara és capaç d’explicar fins al 10, 
però no aconsegueix superar el nivell de corda, i presenta dificultats per a reconèixer 
els números per separat. Només reconeix i escriu algunes vocals de forma autònoma. 
Pot escriure el seu nom amb ajuda i copiar paraules senzilles. No és capaç de fer 
sumes i restes bàsiques i té la memòria molt afectada. Quant al llenguatge, presenta 
dificultats en l’expressió i un vocabulari limitat, encara que és capaç de comunicar-se 
i mantenir una conversa. Pel que fa a la conducta, mostra hiperactivitat i 
comportaments agressius (colpeja, arrapa…) cap als/a les seus/es companys/es i 
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enrabiades (forts plors i crits, estat de sobreexcitació i nerviosisme, pèrdua 
d’autocontrol…), especialment quan la interrompen, es posen davant d’ella en la fila, 
no la deixen jugar o no volen prestar-li algun material. Les enrabiades també 
apareixen, en ocasions, sense justificació aparent, a l’aula ordinària i en l’esplai. No 
solen ser freqüents aquests comportaments injustificats en l’entorn familiar. Quant a 
la seua situació familiar, és la menor de tres germans i hi ha indicis de desatenció per 
part de la família, que es manifesta en falta d’higiene personal, absentisme escolar, 
etc. 
 
ANÀLISI DEL CAS 
 
1. Descriu el cas d’estudi en el qual se centrarà el teu informe. 
 
2. Contesta les qüestions següents tenint en consideració els continguts extrets de 
la teua recerca bibliogràfica. 
a. Quines altres característiques té la síndrome alcohòlica fetal? 
b. Classifica la causa de la discapacitat intel·lectual de Clara.  
c. Segons el seu nivell d’intel·ligència, quin tipus de discapacitat intel·lectual 
presenta Clara? 
d. A què es poden deure les enrabiades que presenta Clara de forma 
aparentment injustificada a l’aula ordinària i al pati d’esplai? 
e. Quin tipus de tècniques o procediments aplicaries per a solucionar els 
problemes conductuals de l’alumna? Justifica la resposta.  
 
3. Elabora un informe de la pràctica seguint els punts indicats.  
 
INFORME DEL CAS QUE CAL LLIURAR 
 
1. Introducció.  
2. Descripció del cas. 
3. Anàlisi i interpretació sobre la base de les qüestions plantejades. 
4. Conclusió. 
5. Valoració personal.  
6. Referències. 
DATA DE LLIURAMENT: 
________________________________________________ 
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ANNEXOS 
 
 Annex 1. Entrevista inicial amb la família. 
 
ENTREVISTA INICIAL AMB LA FAMÍLIA 
Nom del/de la xiquet/a: 
Curs escolar: 
Data: 
Persones que assisteixen a l’entrevista: 
 
ENTREVISTA PRÈVIA 
Objectiu: preparar les primeres impressions de la participació a classe. 
- Grau d’inclusió en el grup. 
- Grau de domini de les competències bàsiques. 
- Organització de l’aula i les sessions. 
 
ENTREVISTA 
Objectiu: obtenir informació sobre el desenvolupament personal, social i familiar. 
- Relació amb els/les germans/es i familiars. 
- Grau de participació en activitats en família. 
- Rutines i normes establides a casa: quines s’han aconseguit i quins són els 
objectius per aconseguir. 
- Aficions i interessos del/de la xiquet/a. 
- Preocupacions dels pares i les mares. 
- Relacions que estableix amb la resta de xiquets/es de la mateixa edat. 
- Conèixer si rep algun tipus de suport extern. 
 
ENTREVISTA POSTERIOR 
Objectiu: establir acords i objectius comuns d’acord amb les situacions exposades. 
- Establir un mitjà de comunicació contínua. 
- Proposar una data per a la pròxima visita presencial. 
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 Annex 2. Programa d’autonomia personal. 
 
PROGRAMA D’APRENENTATGE D’AUTONOMIA PERSONAL 
 
a. Fase I. Avaluació de l’alumne/a 
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________ 
b. Fase II. Desenvolupament d’un currículum funcional 
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________ 
c. Fase III. Anàlisi de conducta 
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________ 
d. Fase IV. Desenvolupament del programa 
Objectiu concret 
 
 
Temporalització 
 
Materials necessaris 
 
 
Passos 
1._________________________________________________________________ 
2._________________________________________________________________ 
3._________________________________________________________________ 
4._________________________________________________________________ 
… 
Recompensa 
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e. Fase V. Avaluació de la intervenció mitjançant un registre d’habilitats 
Seguiment/dates 
Passos        
1        
2        
3        
4        
…        
Observacions 
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 Annex 3. Contracte de contingències. 
 
 
CONTRACTE 
 
[Els compromisos han de ser senzills i a mesura que siguen superats és necessari que el 
contracte s’adapte a nous objectius per a aconseguir que l’alumne/a progresse en l’adquisició 
d’aquestes destreses socials i de comportament] 
 
Aquest contracte és entre: 
_______________________________  (nom del/de la xiquet/a). 
_______________________________  (nom del/de la mestre/a). 
 
Començarà el dia _________________ fins al dia ____________________ 
L’objectiu és: 
 
[L’objectiu ha de ser concret i concís. Que l’alumne/a entenga què ha de fer, com i quan] 
 
 
ACORD ENTRE LES PARTS 
 
Jo, ____________ (xiquet/a), em compromet a: 
 
Jo, __________ (mestre/a), em compromet a: 
 
En cas de complir l’acord l’alumnat: 
[La recompensa ha de ser alguna cosa que interesse el/la xiquet/a. En cas que no participe 
en l’activitat i incomplisca tots els acords no rebrà recompensa. No obstant això, si s’observa 
que el/la xiquet/a s’ha esforçat i es considera oportú, pot atorgar-se-li part del premi, per 
exemple, encarregat/da del full d’assistència durant una setmana, i així animar-lo/-la perquè 
en el pròxim debat aconseguisca tots els acords i aconseguisca el premi sencer] 
 
Signatures                                      Alumne/a                           Mestre/a 
 
 
 
 
37 
 
 Annex 4. Entrevista a familiars de persones amb discapacitat. 
 
FORMAT D’ENTREVISTA 
DADES PERSONALS 
Sexe: ________________________________________________________________ 
Edat: ________________________________________________________________ 
Professió: ____________________________________________________________ 
Tipus i grau (si se sap) de discapacitat que presenta el/la familiar: ______________ 
_____________________________________________________________________ 
INSTRUCCIONS 
A continuació trobarà unes qüestions sobre la seua percepció davant l’arribada d’un/a 
familiar amb discapacitat i el seu desenvolupament. Per favor, assenyale la resposta 
que més s’adeqüe al seu pensament. En cas que no estiga entre les opcions, ha 
d’explicitar la resposta en l’apartat Altres. Trobarà preguntes de resposta oberta en les 
quals pot explicar les seues vivències sobre aquest tema. 
ENTREVISTA 
 
1. Indique quina va ser la reacció quan va saber que tenia un/a familiar amb 
discapacitat. 
Incomprensió Acceptació Enuig Culpabilitat Altres 
      
 
Altres:________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________ 
 
2. Assenyale quant li va costar assimilar que tenia un/a familiar amb discapacitat. 
Molt Bastant Un poc Bastant poc Gens 
     
 
3. Ha hagut de condicionar la seua llar, el vehicle o qualsevol altre espai per a 
garantir la seguretat del/de la seu/a familiar amb discapacitat? 
SÍ NO Altres 
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Altres:________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________ 
 
4. Quin centre educatiu va ser recomanat per a destinar el/la seu/a familiar? 
Centre ordinari Centre d’educació especial Altres 
   
 
Altres:________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________ 
 
5. Considera que ha tingut vies d’atenció primerenca, recursos informatius o ajudes 
externes (professionals, econòmiques) al seu abast en el seu entorn? 
SÍ NO Altres 
   
 
Altres:________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________
_____________________________________________________________________ 
 
6. Assisteix a alguna teràpia o rep algun tipus de tractament? En cas afirmatiu, 
explique de quin tipus. 
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7. Com sol ser la seua personalitat? 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
8. Ha tingut problemes d’adaptació o de relacions socials? 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
9. Necessita ajuda per a desenvolupar les seues tasques personals o es val per si 
mateix? 
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 Annex 5. Entrevista a Ana Suárez, mare d’un xiquet amb discapacitat. 
 
 
ENTREVISTA A ANA SUÁREZ, MARE D’UN XIQUET AMB 
DISCAPACITAT 
 
(Recuperat de http://disgoo.com/profiles/blogs/entrevista-a-ana-suarez-madre-de-
un-ni-o-con-discapacidad ) 
 
És per a Fundación Corazón de León un plaer poder entrevistar una mare 
coratge, Ana Suárez, el fill de la qual, Mateo, té síndrome de Lowe, 
catalogat com a malaltia rara. 
  
- Hola, Ana, quants fills tens?  
- Hola, moltes gràcies per concedir-me aquesta entrevista. Tinc dos fills: 
Nicolás, que té 10 anys, i el seu germà Mateo, de 7 anys, afectat per una 
malaltia molt rara, la síndrome de Lowe. 
  
- Explica’ns quan et vas adonar que alguna cosa passava amb el teu 
fill. 
- Mateo va nàixer per cesària, com el seu germà gran. Només eixir a mi 
em va semblar que Mateo plorava rar (ja tenia l’experiència anterior). Era 
com un sospir cap a dins en comptes d’un plor fort. Malgrat això, els 
pediatres inicialment no van veure res. Als dos dies de nàixer van detectar-
li hipotonia (baix to muscular) i un perímetre cranial un poc gran. Ningú va 
indicar clarament que alguna cosa no estava bé però es percebia un 
ambient estrany entre els metges i ens van recomanar una visita urgent al 
pediatre només eixir. 
Els pediatres neonatòlegs de l’hospital no van voler responsabilitzar-se 
del problema però a nosaltres ens va quedar clar que alguna cosa hi havia. 
A més, els pares vam detectar que Mateo no tenia color als ulls. Els ulls 
estaven coberts per un vel blanc. 
Quan vam eixir de l’hospital i vam anar al pediatre ens van confirmar que 
tenia cataractes i que havia de ser operat d’urgència. Amb quinze dies el 
van operar. Al cap de tres mesos i després de recórrer moltes consultes, 
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ens en van donar el diagnòstic. Tremends tres mesos d’incertesa i 
angoixa! 
  
- Quins són els símptomes d’aquesta síndrome? 
- El gen afectat s’anomena OCRL. Els òrgans afectats són els ulls, el 
cervell i el renyó. Els/les xiquets/es naixen amb cataractes i han de ser 
operats/des ràpidament. Molts desenvolupen glaucoma (el meu fill en 
concret ha tingut més de vuit intervencions de glaucoma) i altres 
problemes oculars. 
El renyó pateix una tubulopatia. Vol dir que no desenvolupa bé la funció 
de mantenir les substàncies vitals per al cos i les expulsa. És per això que 
cal donar-los suplements de fòsfor, potassi, bicarbonat, etc. En el cas del 
meu fill, el seu renyó, per no exercir bé la seua funció, genera pedres i 
amb només 7 anys ja ha estat sotmès a 2 litotrícies i a una intervenció 
extracorpòria per a retirar els 27 càlculs d’un renyó. 
Quant al cervell, els/les xiquets/es presenten hipotonia (poc to muscular), 
la qual cosa retarda el desenvolupament motor, tenen discapacitat 
intel·lectual i alguns pateixen epilèpsia. Aquesta és la part que més ens 
preocupa i de la qual menys se sap. 
A part d’aquests tres òrgans afectats, els/les xiquets/es durant la seua vida 
s’exposen a molts més problemes com l’osteoporosi, raquitisme, 
problemes dentals, endocrins, etc.  
Us deixe la nostra pàgina web per si voleu saber-ne un poc 
més: www.sindromelowe.es 
  
- Parlem d’una síndrome genètica. És així? 
- Es tracta d’una síndrome genètica. Excepte en poques excepcions, 
solament el pateixen els homes i les dones són portadores. 
Si hi ha casos anteriors en la família és recomanable que totes les 
xiquetes es facen les proves per a determinar si són portadores. Algunes 
dones portadores tenen un dibuix a l’iris de l’ull un poc especial. El cas rar 
entre els rars és tenir un fill amb la malaltia però no ser-ne portadora. 
Aquest és el meu cas. Les meues proves genètiques van indicar que jo no 
sóc portadora de la malaltia. La malaltia va mutar espontàniament en el 
meu fill. 
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- Solament la pateixen els xiquets homes. És correcte? 
- Com he comentat, solament la pateixen els homes encara que hi ha 
algun cas descrit en dones. 
 
- Quin tractament hi ha per a la síndrome de Lowe? 
- En aquest moment no hi ha un tractament específic per a la síndrome de 
Lowe. D’ací sorgeix la preocupació i la motivació per a crear l’Associació 
Espanyola de Síndrome de Lowe. Els pares i les mares ens adonem que 
hi ha tractament per a pal·liar els efectes de la tubulopatia renal, 
tractaments per a controlar el glaucoma, etc.  Però res per a la malaltia en 
si mateix. A més, com que n’hi ha tan pocs casos i no hi ha centres de 
referència, cada xiquet és tractat d’una manera diferent. Com que és tan 
minoritària no hi ha un interès per part dels laboratoris ni investigadors per 
a tractar la malaltia. 
Els pares i les mares ens hem unit, juntament amb un grup de nefròlegs i 
altres especialistes de l’Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona, liderats 
per la Dra. Mercedes Serrano, per a intentar crear una intel·ligència 
col·lectiva de la malaltia, conjuminar casos de més països per a ser més 
nombrosos, recaptar fons i aconseguir millorar la vida d’aquests nens amb 
tractaments específics per a la seua malaltia. És un projecte que mai 
semblava que ocorreria i a poc a poc va cobrant forma i fent-nos somiar. 
Avui hem passat de conèixer 5 casos a Espanya a comptar amb una petita 
família d’uns 30 casos, incloent-hi els xiquets d’Espanya i els europeus.  
  
- Es pot prevenir la síndrome de Lowe? 
- L’única prevenció és la genètica. Si una família té antecedents de 
síndrome de Lowe pot fer proves genètiques a les dones per a determinar 
si són portadores. Si ho són, bé poden quedar-se embarassades amb 
tractament per a evitar el risc o bé durant l’embaràs fer proves per a 
determinar si el fetus és home amb la síndrome de Lowe, i ací cadascú 
amb la seua moral i creences. 
Hi ha casos en què per no fer proves genètiques i tenint ja un fill amb 
Lowe, les mares han tornat a tenir un altre fill amb la malaltia.  
En el cas de no haver-hi antecedents, com és el meu cas, és impossible 
detectar una malaltia que té una incidència d’un cas entre un milió i durant 
l’embaràs no es pot veure cap símptoma amb les ecografies.  
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- Què li diries a la gent que està passant-ho realment malament per 
diferents motius econòmics o de salut? 
- És fàcil dir que tinguen pensament positiu quan s’està en una situació 
difícil, però si bé no sempre es pot pensar en positiu crec que és 
importantíssim envoltar-se de gent positiva i d’éssers estimats. És 
important intentar visualitzar una altra realitat millor i intentar ser pacient 
amb la que vivim. 
Per a mi el major ensenyament de tota aquesta història és una cosa 
semblant al que deia santa Teresa: “res et torbe, res t’espante, qui amor 
té res li falta”.  L’amor als meus fills i la lluita per ells dóna molt sentit a la 
meua vida i a la malaltia de Mateo. 
Mateo m’ha ensenyat molt de les coses que veritablement importen. 
M’ensenya a no perdre el somriure, la importància d’una carícia i que més 
enllà del llenguatge verbal hi ha tot un llenguatge que entén molt més 
d’emocions que el que poden expressar les paraules. 
Mateo és discapacitat en alguns sentits, però en uns altres és un vertader 
mestre. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
